
2022년 제1차 누림 컨퍼런스

“지역사회 내 장애인 건강서비스 지속·확대를 위한 보건의료·복지 연계방안”



Ⅰ. 축사



최혜영 국회의원

반갑습니다. 더불어민주당 국회의원 최혜영입니다.  

「2022년 제1차 누림 컨퍼런스」 개최를 진심으로 축하드립니다. 

오늘 주제가 ‘장애인 건강서비스 지속·확대를 위한 보건의료·복지 연계’라고 알고 있습니다. 

2020년 장애인 실태조사에 따르면 건강주치의 제도를 인지하고 있는 비율이 13%에 불과했습니다. 또한

코로나19와 관련하여 장애인 확진자의 치명률은 비장애인보다 3% 이상 높음에도 불구하고, 재택치료 시

장애정도와 생활환경이 고려되지 않아서 재택치료 사각지대가 발생하고 있는 실정입니다. 



이번 컨퍼런스가 장애인 건강서비스와 관련한 정책과 제도를 논의하고, 지역자원 연계방안 등을 모색하는

자리인 만큼 장애인 보건의료서비스와 관련한 다양한 논의가 이루어지길 바랍니다. 

특히, 장애인 확진자를 안전하게 보호할 수 있는 공적 돌봄 체계 구축 등 현재 팬데믹 상황을 반영한 장애

인의 의료권이 제대로 보장될 수 있는 방안이 모색되길 바랍니다. 

다시 한 번 제1차 누림 컨퍼런스 개최를 축하드리며, 온라인으로 함께 해주신 모든 분들께 의미 있는 시간

이 되길 바랍니다. 감사합니다. 



문경희 경기도의회 부의장

안녕하십니까? 경기도의회 부의장 문경희입니다. 

매운 기쁜 마음으로 「2022년 제1차 누림 컨퍼런스」의 뜻깊은 개최를 축하드립니다. 

장애인 건강서비스 증진을 위해 보건의료와 복지의 협업을 위한 이 의미 있는 자리에 함께해 주신 모든 분

들께 깊이 감사드립니다. 

2020년 보건복지부가 진행한 장애인실태조사에 따르면 장애인이 국가 및 사회에 대한 요구하는 사항은

소득보장에 이어 의료보장이 2번째로 높은 것으로 나타났습니다. 그러나 의료기관에 가고 싶을 때 가지

못한 경험은 32.4%였으며, 이동의 어려움과 경제적 이유가 절반 정도를 차지하고 있습니다. 



‘건강’은 삶의 질을 결정하는 여러 요소 중 매우 중요한 요소입니다. 그렇기 때문에 건강권 보장을 통한 장

애인의 삶의 질 향상을 위한 체계적인 지원체계 마련이 필요합니다. 이를 위해 보건·의료서비스와 복지서

비스를 종합적·포괄적으로 연계하는 제도와 활동 체계가 매우 필요한 시점이라고 생각합니다. 

이번 컨퍼런스는 장애인복지로 대표되는 누림센터와 장애인보건의료로 대표되는 경기도지역장애인보건의

료센터가 협업한다는 것에 매우 큰 의미가 있다고 생각합니다. 두 기관의 협업이 보건의료와 복지가 긴밀

하게 연결될 수 있는 구조를 마련하는 초석이 되길 바랍니다. 

마지막으로 이번 「2022년 제1차 누림 컨퍼런스」를 위해 기조강연, 발제, 토론을 통해 귀한 말씀을 전해주

실 참여자분들께도 감사인사를 드립니다. 앞으로도 우리 경기도의회는 장애인의 권익보호를 위해 노력하

도록 하겠습니다. 감사합니다.



방재율 경기도의회 보건복지위원회 위원장

반갑습니다. 경기도 보건복지위원회 방재율 위원장입니다.

「2022년 제1차 누림 컨퍼런스」 개최를 축하드리고 어려운 시기에 귀한 발걸음 해 주신 강연자와 발제자, 

토론자분들과 시청해 주시는 모든 분에게 진심으로 감사의 인사를 전합니다. 

‘장애인의 건강권’은 UN 장애인권리협약에서도 장애인의 인권으로 명시하고 있습니다. 그러나 보건복지부

국립재활원의 ‘장애와 건강통계’ 결과를 보면 우리나라 장애인의 사망률은 비장애인보다 4~5배 높으며, 

평균수명은 10년 더 짧은 것으로 나타났습니다. 또한 장애인의 77.2%가 고혈압과 당뇨 등 1개 이상의 만

성질환을 앓고 있고, 건강검진 수검률도 장애인이 비장애인보다 10% 낮습니다. 



이러한 어려운 상황에서 지역사회 내 장애인 건강서비스 지속 및 확대를 위한 보건의료와 복지의 연계방안

을 모색하는 이번 주제는 매우 중요하고 시의적절하다고 생각합니다. 

특히 이번 컨퍼런스에서는 장애인 주치의제도 현황과 한계점을 진단해 보고 의료복지사회적협동조합 운영

사례를 통해 새로운 모델을 모색, 소아중증장애 건강관리를 위한 지역사회 자원 연결 방안과 발달장애 중

심 건강서비스 지원연계를 위한 구축방안 등 지금 우리가 당면한 여러 가지 문제를 해결하기 위해 의료와

복지가 함께 연계하는 방안을 모색한다는 점에서 기대가 됩니다. 

저희 보건복지위원회에서도 장애인들의 건강권을 보장하고 지역사회에서 통합되어 살아갈 수 있도록 최

선을 다하겠습니다. 감사합니다. 



최종현 경기도의회 보건복지위원회 부위원장

안녕하십니까? 경기도의회 보건복지위원회 최종현의원입니다.

「2022년 제1차 누림 컨퍼런스」 개최를 축하드립니다.

보건의료와 복지의 연계를 통한 포괄적 지원의 방향을 제시할 수 있도록 귀중한 논의의 장을 마련해 주신

누림센터와 경기도 지역장애인보건의료센터, 그리고 참여해 주신 강연자, 발제자, 토론자분들께 깊은 감사

말씀을 드립니다. 

2015년 「장애인건강권및의료접근성보장에관한법률」 제정, 2017년시행과 더불어 2018년 ‘장애인건강주

치의제도’가 시행되었습니다. 또한 2022년현재, 14개의 ‘지역장애인보건의료센터’가개소하였습니다. 이러한

변화들은장애인건강권보장의중요성에대한사회적합의가확산되고있음을입증한다고생각합니다. 



「2022년 제1차 누림 컨퍼런스」는 장애인 건강권을 위해 지역사회 자원연계와 전달체계구축에 대한 이슈

를 논의하고, 보건의료·복지의 협력 방안을 통한 공감대를 확산을 위해 마련되었다는 점에서 매우 의미가

있습니다. 또한 의료계, 학계, 복지계의 다양한 의견을 나누는 매우 의미 있는 자리가 될 것이라고 생각합

니다. 

오늘의 「2022년 제1차 누림 컨퍼런스」가 경기도 장애인 건강서비스를 위한 보건의료 복지의 협업을 향한

여정에 길잡이가 될 수 있도록 많은 의지를 모아 주시길 부탁드립니다. 나아가 경기도 장애인 건강서비스

를 위한 물리적 환경과 서비스 지원이 한층 더 두꺼워질 수 있도록 경기도의회가 함께 하도록 하겠습니다. 

감사합니다. 



Ⅱ. 인사말



문정희 경기도 복지국장

안녕하십니까? 경기도 복지국장 문정희입니다.

「2022년 제1차 누림 컨퍼런스」에 참여해 주신 모든 분들께 감사드립니다. 이번 컨퍼런스를 주최하는 경기

도장애인복지종합지원센터와 공동주최하는 경기도지역장애인보건의료센터의 노고에도 감사드립니다. 

지난 2021년에시작된 「누림컨퍼런스」는장애인당사자의삶과밀접한복지서비스를중심으로장애인활동지

원서비스, 장애인노동권, 발달장애인평생교육, 자립을주제로경기도장애인복지미래담론을이끌었습니다. 

이번 주제인 「장애인 건강서비스를 위한 보건의료·복지 연계방안」은 현재의 상황을 고려했을 때 매우 뜻

깊다고 볼 수 있습니다.



우리는 지난 몇 년간 장애인복지환경의 변화와 코로나19 팬데믹을 동시에 경험하고 있습니다. 변화의 상

황속에서 장애인 당사자는 분절된 서비스와 낮은 접근성으로 어려움 속에 있습니다. 이러한 상황은 보건

의료와 복지의 협력 당위성이 높아지고 있다는 의미이기도 합니다. 

작년에 이어 두 번째를 맞이하는 「누림 컨퍼런스」는 현재 상황을 반영하여 보건의료·복지의 연계방안을

고민하는 뜻깊은 자리가 될 것입니다. 오늘을 계기로 보건의료와 복지의 협력을 위해 관계자들이 자유롭

게 소통하여 협업의 모델을 발전시켜 나가기를 기대합니다.  

경기도는 전국에서 가장 많은 57만명의 장애인이 거주하고 있습니다. 많은 장애인의 수만큼 다양한 목소

리를 듣고 제도에 반영하여 당사자가 체감하는 서비스를 제공해야 할 책무도 가지고 있다고 생각합니다. 

앞으로도 경기도는 57만 장애인을 위한 실효성 있는 방안을 고민하고, 새로운 출발점이 될 수 있는 초석을

마련하기 위해 동행해 나가겠습니다. 감사합니다. 



Ⅲ. 기조강연



지역사회 내 장애인의 건강서비스
지속·확대를 위한 보건의료·복지 연계 필요성

임재영

경기도 지역장애인보건의료센터
분당서울대학교병원

[기조강연]



지역 장애인 현황

• 건강권 : 건강 유지를 위한 최적의 환경을 누릴 권리

• Barriers to healthcare



지역 장애인 현황

• 고령 장애인의 증가

• Aging with disability (고령화된 장애)

• Disability with aging (노화에따른 장애)



지역사회 중심 정책에서 왜 고령장애인을 고려해야 하는가?

• 인구의 고령화 고령장애인의 증가, 장애인의 고령화도 빠르게 진행.

• 고령장애인수는 2030년 210만명, 2040년 291만명, 2050년 333만명까지증가예상.

• 고령장애인(65세이상 등록장애인) 전체장애인의 50% - 일반가구 고령자 비율의 두배

• 일상생활수행능력(IADL: Instrumental Activities of Daily Living) 제한에따른노인인구의장애

유병률은 60대에 40%, 80대이상에서는 75%까지증가함(Banks et al., 2010)

• 고령장애인 의료적 복합성, 높은 사회경제적 장벽 – 새로운 돌봄 패러다임 요구

황주희, 김진희. 보건복지 Issues & Focus 2022



자료: 2017년 노인실태조사, 2017년 장애인실태조사 데이터 원자료 분석.

황주희, 김진희. 보건복지 Issues & Focus 2022

지역사회 중심 정책에서 왜 고령장애인을 고려해야 하는가?



지역 장애인 현황

• 탈시설화

• 장애인이 지역사회에서 자립생활을 영위하고 자신의 주거에 대해 스스로 판단하고

결정할 권리 보장



지역 장애인 현황



장애인 복지 새로운 패러다임

• 중증 장애인 고령화

• 장애인의 건강권법 (

• 장애인의 권리보장법 (안)

• 장애인 건강권법 이후 장애인 보건의료, 복지 자원의 확장 및 다양화

• 지역사회 곳곳에서 관련 자원들이 태동하고 있다.  

• 잘 연결하고, 활성화해야 하는 시점



사례

개인력

성명 : 김 O O

성별 : 남

나이 : 57세

거주지: 경기도 화성시

직업 : 무직

결혼상태 : 미혼

건강보험

가족관계 의료적상황

1.조현병 – 20대 초부터 시작되어 폐쇄 병동 입 퇴원 반복.

관련 약을 보호자 대진으로 받아서 복용 중 (3년째 정신과 외래 가지

않음 – 외출은 곧 정신과 입원이라 생각함)

2.안면견갑상완근이영양증

근이영양증으로 인한 독립 보행 불가,화장실 이용 시 상체로 기어서 이동,

방과 화장실 이외의 공간으로는 거의 이동하지 않음.

3. 만성질환 - 고혈압

4. 건강행태 - 하루 1갑 흡연, 커피 8-9잔, 과자류 주로 섭취. 식사는

하루 한 끼 정도.

5. 장애등록여부 – 정신장애(심한), 근이영양증으로 인한 지체장애

등록은 하지 않음.

돌봄제공자: 모

부: 건강악화로

요양원거주중

형제: 남동생

(결혼 후 따로 거주함)

노모가 환자와 함께 생활함



사례

복지관대상자사례관리

- 물품지원
- 이미용 봉사, 
- 혈압 혈당체크
- 대상자 및 주 돌봄 담당하는 노모
상담 및 정서적 지지 관리

지역장애인보건의료센터

복합사례관리
- 재가 방문
- 혈압 검사
- 장애 평가
- 지역내 일차의료 방문진료 의뢰연계
- 장애인주치의 연결
- 지역내 정신건강복지센터 연계
- 근이영양증 재활 – 비대면 운동관리

장기간 칩거, 기능저하, 건강관리
및 재활관리 부재

정신장애 + 신체장애 복합의료
문제관리, 지체장애등록 필요



지역사회통합돌봄의 과제

출처 : 장숙랑(2020), 지역사회노인건강돌봄체계 개편방향: 석재은 외, 2020 노인의료지원사업군 평가연구



장애인보건의료센터

• 장애인의 건강관리 및 재활에핵심적인 역할

• 장애인 보건의료, 복지 자원 연계·협력을 통해

장애인의 건강증진과 삶의 질 향상



전국 지역장애인보건의료센터 개소 현황

• 광역지차체 19개센터 예정

• ’22년 현재 14개센터 개소



장애인 보건의료센터 : 사업 전달체계



지역장애인보건의료센터 역할



경기도 지역장애인 현황



장애인 보건의료 DB 구축 : 요구도 파악 및 네트워크 구축

장애친화

건강검진

재활의료기관

장애인

구강진료센터

권역재활병원
장애인

의료재활시설

공공어린이

재활병원

장애인 건강

주치의

지역장애인
보건의료센터

96개소

1개소

1개소 2개소

10개소

0개소 0개소



지역장애인보건의료센터와 의료 접근성

장애인의의료 접근성향상 및 건강권증진



경기도 지역장애인보건의료센터의 통합건강관리 기본방향



욕구 기반 및 접근성 향상 중심의 장애인 통합건강관리 사례

천안
충무병원

평택
성모병원
사회사업실

민간
봉사단체-
성남시

복지동아리

평택 팽성읍
주민센터

주치의기관-
서안성의원

평택시
교통약자
지원센터

평택 보건소

평택시
정신건강
복지센터

지체장애인
협회

평택지회



욕구 기반 및 접근성 향상 중심의 장애인 통합건강관리 사례

천안
충무병원

평택
성모병원
사회사업실

민간
봉사단체-
성남시

복지동아리

평택 팽성읍
주민센터

주치의기관-
서안성의원

평택시
교통약자
지원센터

평택 보건소

평택시
정신건강
복지센터

지체장애인
협회

평택지회



경기도 지역장애인보건의료센터 활동



경기도 지역장애인보건의료센터 활동



경기도 지역장애인보건의료센터 활동



경기도 지역장애인보건의료센터 활동



지역사회 장애인 보건의료·복지 연계 (SWOT 분석)

내부역량

외부환경

S-강점 W- 약점
O

-
기
회

T
-
위
협

• 중앙-지역 협의/지원 체계

• 보건의료, 복지 전문성 확보

• 종사자의 역량 및 헌신

• 건전하고 합리적인 조직 문화

• 지역 자원 네트워킹 역량

• 지역단위 장애인보건의료센터 없음

• 장애인 주치의 기관 부족 및 낮은 활성

• 종사자 인적자원의 부족 및 고용안정성

• 대외적 홍보 부족

• 장애인 건강권법 관련 요구 증대

• 고령화에 따른 고령장애인 증가

• 지역 장애인 권리보장 강화

• 지역사회통합돌봄 새로운 패러다임

• 보건의료, 복지 자원 확대

• 고령화에 따른 고령장애인 증가

• 의료적 복합성

• 탈시설화에 따른 준비 부족

• 사회경제적 장벽

• 물리적 장벽 (이동권 등)

• 판데믹 등 공중보건 위기 상황

• 보건의료, 복지 자원 통합성 취약



지역사회 장애인 보건의료·복지 연계 강화를 위해

 장애인보건의료센터 확산 및 확대

 광역, 권역 기초 (시군구) 

 장애인 건강 코디네이터 양성

 의료기관연계 지원: 장애인건강주치의, 권역/지역책임의료기관, 재활의료기관, 병의원, 보건소

 장애인 Hot-line 운영: 정보제공, 상담

 지역자원발굴, 연계, 교육

 통합사례관리사와 파트너쉽

 공공 민간, 풀뿌리

 장애인 건강주치의 활성화



보건의료-복지 새로운 파트너쉽

장애인

건강주치의

장애인 건강
코디네이터

주장애주치의

통합사례

관리사

장애인

활동지원사

장애인



지역장애인보건의료센터 전달체계제안

권역 장애인보건의료센터

- 권역 장애인 DB 구축 및 관리
- 권역 자원 및 제도 정보 구축
- 권역 장애인 보건의료기관 네트워크 구축
- 지역 장애인보건의료센터 관리·지원

중앙 장애인보건의료센터

- 전국 장애인 DB 통합 및 관리
- 장애인 보건의료인력 교육·지원
- 교육과정 개발
- 권역 장애인보건의료센터 관리·지원

지역 장애인보건의료센터

- 통합건강관리 : 사례관리
- 지역 내 기관 간 네트워크 구축 및 연계
- 직접 서비스 제공 : 방문간호, 재활 교육

복지관

주민센터

장애인 건강 주치의

지역 병·의원

장애인 단체

교통약자지원센터

보건소 CBR, 방문건강관리

공공보건의료 사업 수행 기관

- 권역·지역 책임의료기관
- 권역·지역 응급의료센터
- 고위험 산모·신생아 통합치료센터
- 권역심뇌혈관질환센터
- 지역암센터
- 공공보건의료지원단

장애 친화 검진기관

권역 재활병원 등

보건
복지부

광역시·도

시·군·구

관리, 예산

관리, 예산

관리, 예산

기술지원 자원 및 DB 정보

기술지원 자원 및 DB 정보

정책협력

서비스
제공

의뢰

연계

지역장애인보건의료센터 전달체계제안



경청해 주셔서 감사합니다.



Ⅳ. 발제



지역사회 기반의
장애인건강주치의 제도 운영과 한계점

유창근

연세송내과 재택의료센터 사회사업팀

[발제 ①]



목차

1. 장애인건강주치의 시범사업 소개 및 추진현황

2. 코디네이터(사회복지사 등)의 역할

3. 2년 5개월의 평가(외·내부 평가)

4. 지역사회 기반의 장애인주치의 제도 운영과 한계점

5. 그리고 해결방안



장애인건강주치의 시범사업 소개

장애인건강주치의 제도란?

중증(1~3급)장애인이 건강주치의로 지정된 의사와 함께

만성질환 등을 지속적 포괄적으로 관리 할 수 있는 제도

* 2019년 7월 1일부터 시행된 ‘장애인 건강권 및 의료접근성 보장에 관한 법률’ 및

국정과제에 포함된 ‘장애인건강주치의 제도'의 성공적 안착을 위해 시범사업이 시행

□ 사업목적

 장애인에게 의료서비스 이용의 접근성 향상

 장애인 건강지표 개선

 건강문제의 조기 발견과 치료 등에 따른 국민의료비 지출 효율화

□ 기본방향

 장애인 - 의사간 등록을 통해 지속적 건강관리

 포괄 평가 및 계획 수립을 통한 체계적 질환, 장애 관련 건강 관리

 교육·상담 서비스를 통한 장애인의 자가 건강관리 역량 강화

 의뢰·연계, 협진 등을 통해 의료이용의 효율성, 효과성 제고



장애인건강주치의 시범사업 소개

□ 포괄평가및 계획수립

 포괄평가: 건강주치의의문진등을통해장애인의건강상태를전체적으로평가
 계획수립: 장애인의건강상태를평가한포괄평가및초기검사결과에따라연간관리계획(1년

단위)을체계적으로수립

□ 교육·상담

 수립된관리계획에따라개인별교육및상담을제공하는서비스
 질병관리, 건강관리(생활습관개선), 장애관리로구분

□ 전화상담

 거동불편등의사유로내원이어려운경우전화로상담을실시

□ 방문서비스

 와상장애인등거동이불편한경우장애인을방문하여서비스제공
 방문진료(의사), 방문간호(간호사)로구분

□ 진료의뢰·연계

 합병증등을전문진료과에의뢰하고그결과를회신받아관리
 보건소등지역사회관련기관및서비스안내

*의료기관등록정보제공: 건강보험공단홈페이지(http://hi.nhis.or.kr), 모바일건강in어플리케이션

http://hi.nhis.or.kr


사업추진 현황

구 분 1단계 2단계 3단계

인력구성 의사1, 사회복지사1
의사1, 사회복지사1, 
방문간호사2

의사2, 사회복지사1, 
방문간호사5, 사무원1

진료시간 주 4시간 주 12시간 주 52시간

장애인건강주치의
등록환자

30명 100명 150명

- 의사: 환자 진료 및 포괄평가 수립

- 방문간호사: 정기적인 환자 관리

- 사회복지사(코디네이터): 사업운영 및 확대, 지역사회 연계

- 사무원: 신규환자 접수 및 등록, 기타 사무업무

* 평균 진료 및 이동시간(45분)

* 분야별 역할



코디네이터의 역할(사회복지사 등)

“코디네이터가 의료진과 장애인을 만나게 하는

역할을 하고 있는데

제도 내에 코디네이터의 역할이 없는 상황이다.”

1. 환자발굴(상담, 교육, 지역활동 등)

2. 지역내 유관기관 네트워크 구축

3. 의사 진료일정(방문진료 등) 관리

4. 행정업무 지원

5. 사업운영 및 확대



전반적인 외부평가

“장애인이나 의료인 입장에서도 관심이 없다. 장애인 입장에서는

부담금도 있는 데다 접근성 인프라도 부족하고, 의료인 입장에서

는 ‘하면 할수록 손해’라는 인식이 있다”

- 임종한 (인하대 의학대학장)

□ 저조한 참여율

○ 중증장애인 984,965명중 0.1%인 116명 참여

○ 주치의 참여가능의사 98,482명 중 0.1%에 못미치는 88명 참여

□ 높은 만족도(2019 장애인건강주치의 시범사업 평가연구, 건강보험심사평가원)

○ 1차 시범사업 이용자의 향후 지속 의향 97.0%

○ 주변 장애인에게 추천 의향은 91.1%

*인터넷뉴스 더인디고 조성민 기자 기사내용 발췌

- 한국장총에따르면 전국 423명의장애인을 대상으로 조사한 결과 장애인

건강주치의 시범사업 인지도는 16%에 불과했다. 이용하지 못한 가장

큰 이유는 ‘정보를 몰라서’였다.



전반적인 내부평가

“진료실에서 만나는 환자는 최소한의 정보만 가지고 처방하게 된다. 거

동이 불편한 장애인의 집으로 찾아가면 더 많은 정보를 얻게되고 정확

한 처방을 할 수 있다.”

“장애인건강주치의는 의사 한사람을 지칭하는 것이 아닌 의사, 간호사, 

코디네이터(사회복지사 등) 다학제를 중심의 원팀을 말한다”

- 송대훈(연세송내과 원장)

□ 저조한 참여율

○ 파주시 중증장애인 7,191명중 2.1%인 150명 참여

○ 장애인 건강주치의 의료기관 5개소 참여

□ 높은 만족도( 자체평가)

○ 1차 시범사업 이용자의 3차 시범사업 연속성 80.0%

○ 주변 장애인에게 추천 의향은 95.0%

- 장애인 환자 발굴경로: 지역자원 연계, 인터넷 블로그, 리플렛 등

- 주요 의뢰기관: 지자체 사회복지 부서, 읍면동행정복지센터, 보건소, 건강보험
공단, 장애인복지관, 장애인활동지원사 파견기관, 장기요양보호기관, 지역활동가



연세송내과 조직도

사단법인 파주천사

총 31명
대표원장 송대훈
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지역사회 기반의 장애인건강주치의제도 운영과 한계점

장애인은 평소 건강관리 및 예방에 대한

필요성 인식이 필요하며,

지역사회 의료기관은 장애인 건강관리에

참여 할 수 있어야 한다.

1. 코디네이터(사회복지사 등)의 역할이 부재함

- 장애인건강주치의 사업내 코디네이터에 대한 역할이 없음

2. 장애인건강주치의 사업을 운영하기 위한 최소한의 운영비가 없음

- 컴퓨터(HW/SW), 휴대폰, 차량, 의료장비, 공간 등

- 기존의 1차 의료기관에서 운영하기 어려운 구조

3. 제한적인 대상자(중증장애인) 선정

4. 중증장애인 대상자 발굴의 어려움

5. 경제적 부담감으로 제도 참여자 이탈



그리고 해결방안

1. 코디네이터(사회복지사 등)의 역할을 부여하고 인건비 지원

2. 장애인건강주치의 사업운영비 편성 및 지원

- 홍보, 교육(환자, 보호자 등), 유관기관 간담회 등

3. 중증장애인에서 경증장애인까지 대상자 확대

4. 중증장애인 관련기관과의 업무협조체계 구축

- 장애인활동지원사 파견기관, 교통(이동)약자지원센터, 

기타 단체 등

5. 장애인건강주치의 자부담 면제



지역사회 기반의 장애인건강주치의 제도 운영과 한계점

1. 코디네이터(사회복지사 등)의 역할이 부재함

- 장애인건강주치의 사업내 코디네이터에 대한 역할이 없음

2. 장애인건강주치의 사업을 운영하기 위한 최소한의 운영비가 없음

- 컴퓨터(HW/SW), 휴대폰, 차량, 의료장비, 공간 등

- 기존의 1차 의료기관에서 운영하기 어려운 구조

3. 제한적인 대상자(중증장애인) 선정

4. 중증장애인 대상자 발굴의 어려움

5. 경제적 부담감으로 제도 참여자 이탈

1. 코디네이터(사회복지사 등)의 역할을 부여하고 인건비 지원

2. 장애인건강주치의 사업운영비 편성 및 지원

- 홍보, 교육(환자, 보호자 등), 유관기관 간담회 등

3. 중증장애인에서 경증장애인까지 대상자 확대

4. 중증장애인 관련기관과의 업무협조체계 구축

- 장애인활동지원사 파견기관, 교통(이동)약자지원센터, 

기타 단체 등

5. 장애인건강주치의 자부담 면제

한계점 해결방안
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지역사회 기반 보건의료서비스 모델
(의료복지사회적협동조합중심)

장지훈

안산의료복지사회적협동조합 복지사업부

[발제 ②]
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경기도교육청 『특별건강관리지원』

 교육부는 의료적 지원이 필요한 [의료적 지원이 필요한 장애학생 지원 계획(2019)]을 수립하여 서울, 경기, 인

천의 특수 학교(급)에서 장애학생 특별건강관리지원을 실시.

 특별건강관리지원은 중증·중복장애, 건강상태, 희귀성 질환 등 의료적 지원이 필요한 학생에게 안전한 교육

환경에서 교육을 받을 권리와 학습권, 담당교사의 교육권을 위해 중증·중복장애 학생에 대한 학교 일과 중, 학

교 안에서 제공되는 건강관리 서비스.

 의료적 지원이 필요한 학생의 경우, 학교(비 의료기관)에서 특수교사(비 의료인)와 가장 많은 시간을 보낸다

는 점에서 학교 중심의 건강관리 지원체계가 필수적으로 요구됨.

 현재 학교 교육 현장에서는 건강상의 문제를 가지고 있어 전문적인 의료 서비스를 요하는 학생에게 담당하는

학교와 교사는 특수교육의 연속성상에서 그들의 건강관리를 맡고 있음.

 2020년 3월 경기도 내 특별건강관리지원이 필요한 학생은 90명 내외로 지원 요구 유형에 따라 가래흡인

(Suction) 요구 약 27명, 경관영양-피딩(Feeding) 요구 약 43명, 도뇨관 관리 요구 약 11명으로 파악됨.



경기도교육청 『특별건강관리지원』

 의료 지원의 주체는 특수교사(담임), 학부모, 간호사, 활동지원사, 보건교사가 110명이 지원하고 있으며, 이 중 특수 교사가

약 36%, 학부모 26.8%, 간호사 2.7%, 활동지원사 11.8%, 보건교사 22.7%로 일상적으로 이루어지는 가래흡인과 경관

영양과 같은 지원을 특수교사와 보건교사가 50%이상 감당하고 있음.

 이에, 국가인권위원회는 장애학생 학부모의 의료조치 편의 미제공 등 관련 진정에 대하여 학교의 편의 지원 및 교육부의 지

원 지침 마련을 권고하였고, 2018년 중증·중복장애 학생 교육권 실태 조사를 통해 6가지 영역에서의 정책을 범주화하고, 

중증·중복장애 학생 건강관리 지원체계 구축에 대한 정책 개선 방안 제시함.

 이에 경기도교육청은 예산을 지원하고, 경기도 관내 의료복지사회적협동조합 의료기관 3곳과 일반 병·의원 2곳은 의료 인

력을 지원하는 등 중증·중복장애 학생 건강권 강화를 지원

 특별건강관리지원에 참여하는 병·의원 중 의료복지사회적협동합에서 운영하는 의원은 새안산의원(안산), 부천시민의원

(부천), 느티나무의원(구리)이고, 일반 병·의원은 참조은병원(광주), 수아내과의원(고양)이다.



경기도교육청 『특별건강관리지원』

 2022년 경기도교육청 특별건강관리지원하는 의료복지사회적협동조합의 현황을 보면,

학교, 학생현황 참여의료사협 (의료기관) 공통사업

시흥배곧중학교, 2명

의왕시 정음학교 3명

(신)배곧유치원, 능곡중학교

시흥희망의료사협

간호사2인 (파견형)

간호사 1~2명 충원예정 ○간호사 (파견형 혹은 순회형) : 셕션, 위관영양, 도뇨, 등

○의사 방문진료 : 3개월에 1번, 특수학교 상황따라 매월가능

○교직원 및 학부모 학생건강관리

<지원 사항>

간호사 인건비(파견 순회형)에 따라 상이

의사방문진료

교직원 학부모 상담, 관리 교육비

사업위탁수수료

부천상록학교 6~7명 : 
부천의료사협

간호사 1인 (파견형)

가운중학교, 구지초교, 외 1곳 3명
느티나무 의료사협

간호사 2~3인 (순회형)

안산해솔학교, 송호초교
안산의료사협

간호사 1인 (순회 2곳)

(신) 안양 해솔학교 (준비중) 행복한마을의료사협

(신) 평택 군문초,현화초 (준비중) 안성의료사협

(신) 화성오산 2개 학교 (준비중) 화성의료사협

(신) 용인 다음학교 3명 (준비중) 용인해바라기의료사협

(신) 기타 파주지역 2개학교 한국의료사협연합회 연계중



경기도교육청 『특별건강관리지원』

 교육 현장에서 의료적 지원을 실시하기 위해 필요한 요소

- 중증·중복장애 학생의 의료적 지원을 실시하기 위한 학교의 의료기기와 시설 설비 지원, 지역사회 의료기관의 협력적

역할, 특수교사의 협력적 지원, 교육공동체의 유연하고 적극적인 지원, 교육부 또는 교육청의 행·재정적 지원이 중증·

중복장애 학생들의 양질의 교육 과정 참여와 전문적인 의료적 지원을 바탕으로 하는 안전한 학교 생활, 가고 싶은

혹은 보내고 싶은 학교로 변화.

- 중증·중복장애 학생의 지속적인 의료적 지원을 위해 보건교사 지원, 간호사 지원, 학교-지역사회 의료기관 정기 검진을

실시하고, 중증·중복장애 거점 학급 운영, 개별화교육지원팀의 개별화 건강관리 수립과 운영, 학생 의료·건강관리

주치의가 있는 지역사회 의료기관이 필요.

- 경기도청과 경기도 관내 의료복지사회적협동조합 4개소와 정기적인 워킹그룹 협의로, 방문 진료, 가정 간호, 장애인

주치의제 등 현행 국민건강보험제를 활용한 학교의 특별건강관리지원 협력 체계 구축이 필요.



경기도교육청 『특별건강관리지원』

중증·중복장애학생의

건강관리 지원 필요성 대두

특수교사, 보건교사, 학부모가

함께 협력할 방법을 모색

간호사 지원, 학교-지역사회
의료기관 협력안 도출

학교-지역사회 의료기관

협력체결

학생과 교사, 학부모가 안전한

교육환경 조성

모두가 안전한 교육 환경 조성

안전한 교육 환경 조성을 위한 노력

교육공동체의 유연하고 적극적인
방안 모색

학교-지역사회 의료기관 간
협력 방안체계화

모두를 위한 교육권 실현

[중증·중복장애 학생의 지역사회 의료적 지원을 통한 인간의 기본 인권인 교육권 확보]



경기도교육청 『특별건강관리지원』

 교육청-학교(교육 현장)-지역사회 내 의료기관 간 협력이 가져온 변화들

- 경기도교육청의 특별건강관리지원을 제공 받는 학생들은 안전한 교육 환경에 만족함.

- 전문적인 의료 지원으로 인해 학생들의 수업 참여도 및 건강 상태가 좋아져 학교 생활이 안정화 됨.

- 특수교사, 학부모, 보건교사, 학교 관리자 등 모두가 안정감(중증·중복장애 학생의 의료지원은 생명 유지와 관련)을

가지고 교육 과정을 집중해서 운영하며 특수교사는 높아진 수업의 질을 느끼고, 학부모는 교육 현장에 의료진의 상주

혹은 파견으로 높은 만족도를 보임.

- 전담 간호사는 나로 인해 안정감을 갖는 아이를 보면서 높은 직무 만족도와 보람 및 성취감을 느낌

(주40시간 근무가 아니라서 퇴직한 간호사가 투입되어 근무)

- 전담 간호사의 지원으로 학교(교육 현장)에서의 응급 상황 시 신속히 대응할 수 있는 지역 사회내

의료복지사회적협동조합의 의료기관의 역량이 강화됨.

▶ 중증·중복장애 학생을 위한 경기도교육청의 특별건강관리지원으로 학생 학습권, 건강권, 교사의 수업권을 보장하는

교육정책 마련의 단초로 실시됨.



의료복지사회적협동조합 소개

 의료복지사회적협동조합이란?

- 공익을 목적으로 지역주민과 조합원, 의료인이 협동하여 의료기관 운영과 보건+복지시설 운영을 통해서 건강 증진 활동, 

건강 예방 활동, 그리고 인간 존엄의 복지 등을 통해 지역의 건강한 공동체를 만들어가는 사회적협동조합. 더불어 사회적

기업으로 인증

- 의료복지사회적협동조합은

▶ 건강과 나눔이 함께하는 ‘건강한 공동체’를 추구

▶ 건강할 때 건강을 지키는 활동(건강소모임)

▶ 의료와 건강의 문제를 협동의 힘으로 해결하는 협동조합(조합원이 주인인 의료기관, 보건+복지시설)

▶ 개인의 영리를 목적으로 하지 않는 비영리법인

- 추구하는 핵심 가치

〮건강할 권리 : 나와 내 이웃이 모두 건강한 사회 : 지역사회의 건강할 권리

〮협동하는 사람 : 조합원이 주인인 의료기관, 보건+복지시설

〮건강한 세상 : 사람을 하나로 이어주는 공동체 : 건강한 마을 만들기, 상호협동, 사회안전망, 지역민주주의



의료복지사회적협동조합 소개

 의료복지사회적협동조합 중점 활동

▶ 믿을 수 있는 좋은 의료서비스 제공

〮 일차의료 활성화를 통한 지속적 〮 포괄적 의료서비스 제공

〮 가족의 건강을 책임지는 가족주치의제도를 실천(가족 중 1명이 조합원 가입시 전 가족 조합원 혜택)

〮 고혈압, 당뇨 등 만성질환자 관리 프로그램 운영(고당센터 운영의 시작)

〮 질병과 치료 과정을 충분히 설명하며 환자권리장전을 잘 지킵니다.

▶ 환자권리장전

1) 알 권리 : 의료진에게 자신의 질병에 대한 현재 상태, 치료계획 및 예후, 검사 자료를 요구할 권리

2) 자기결정권 : 모든 환자는 치료, 검사, 수술, 입원 등의 치료 행위에 대한 설명을 듣고 선택할 권리

3) 개인신상비밀을 보호 받을 권리 : 진료상의 비밀을 보장받을 권리

4) 배울 권리 : 모든 환자는 질병의 예방, 요양 및 보건, 예방 등에 대해 학습할 권리

5) 진료받을 권리 : 모든 환자는 어떠한 경우라도 최선의 치료를 받을 권리

6) 참가와 협동 : 모든 환자는 의료종사자와 함께 힘을 합쳐 이를 지키고 발전시켜 나갈 권리



의료복지사회적협동조합 소개

 의료복지사회적협동조합 중점 활동

▶ 건강유지·증진 활동 : 정기 건강 검진, 다양한 건강 강좌, 예방 교육, 건강 소모임

▶ 조합원에 의한 민주적 운영 : 총회, 각종 위원회, 지역 회의 등을 통하여 민주주의를 실현

조합원은 언제든지 자신의 의견을 말하고 논의할 수 있으며, 모든 정보는 투명하게 공개

▶ 돌봄 서비스 제공 : 조합은 조합원 필요에 의해서 보건+복지시설 운영하고 또한 건강 취약 계층을 위한 돌봄 서비스 제공

▶ 건강한 지역사회 만들기 : 우리 마을 사람들이 건강하게 살 수 있는 환경 조성, 협동적 삶을 꿈꾸는 단체들과 연계하여

지역을 건강하게 만들기, 한국의료복지사회적협동조합연합회를 통해 공공적인 보건의료 정책을 제안, 법률로 제정



의료복지사회적협동조합 소개



안산의료복지사회적협동조합 현황

설립일자 2000년 6월 28일(창립일 4월 22일)

소재지

커뮤니티센터
안산시 상록구 예술광장1로 46, 

로얄프라자(2,3,4,5층)

헬스케어센터
안산시 상록구 예술광장로 31,

파크프라자 5,6층

상록지점
안산시 상록구 석호로 292,

2, 3층

대표자 김영림

출자금 1,703,480,000원

조합원

7,465세대 (40대 이상 90%)

40대 50대 60대 70대이상

1,574 2,618 1,156 489

24% 41% 18% 7%



안산의료복지사회적협동조합 현황

지정 현황 노동부 : 사회적기업(2008년) 청년 강소기업(2018년)

직원 현황 전체 452명/상근 102명/ 비상근 350명

사업소 현황

의료 보건 돌봄 지원기관

〮새안산의원

〮새안산상록의원

〮새안산한의원

〮새안산우리치과의원

〮 종합건강검진센터

〮가정간호사업소

〮방문간호

〮 꿈꾸는 집 요양원

〮재가장기요양센터

(방문요양, 목욕, 이동)

〮 봄누리 데이케어센터

〮장애인활동지원센터

〮 365노인통합돌봄센터(사례관리)

〮새안산 밥드림 (위탁급식영업)

〮 경기사회서비스교육원

(돌봄질관리 평생교육기관)

〮자원봉사단(발로뛰어)

직원 구성

임원 의사 간호사 의료기사
치위

생사

간호

조무사

사회

복지사
행정직

요양

보호사

장애인

활동지원사
조리원

3명 8명

가정의학과 4명

한의학과 2명

치의학과 2명

2명

가정간호사

3명

물리치료사 1명

방사선사 1명

임상병리사 1명

6명 15명

(방문

간호

조무사

2명)

12명 10명 98명 290명 5명



안산의료복지사회적협동조합 사업 구조

조합사업부

새안산
한의원

새안산
상록의원

새안산
우리치과

가정간호사

업소

새안산의원

재가장기
요양센터장애인활동

지원센터

꿈꾸는 집
요양원

봄누리데이
케어센터

365통합
돌봄센터

경기사회서
비스교육원

새안산

밥드림

와동 건강사
랑방 보듬

보니마을
도시재생

사회서비스

안산의료복지사회적협동조합
비전

- 의료와 복지 참여가 조화를
이루는 사회적협동조합

- 건강과 나눔의 마을 공동체

조합원 조직화 기관

1차 의료 기관

돌봄서비스 제공기관

지역사회통합서비스 기관



안산형 주치의 시범사업

 추친 필요성 및 목적

- 병원 퇴원 후 지속적인 의료서비스가 필요한 환자가 증가하고 있으나, 재가 환자에 대한 적정한 의료

전달체계가 없어 지역주민의 욕구에 대한 대응 필요

- 찾아가는 주치의 사업으로 거동 불편 환자 등에 대한 의료 접근성 향상 및 커뮤니티케어 기반 확보

 기획부서 : 안산시 복지정책과 지역사회통합돌봄팀

 위탁 운영 기관 : 안산의료복지사회적협동조합 방문의료전담스테이션

 주치의 전담 인력 : 4명

- 의사(가정의학과, 방문진료 전담) 1인, 간호사 1인, 사회복지사 1인, 작업치료사 1인

 대상 규모 : 병원 장·단기 입원 후 퇴원 대상자 30명(노인, 장애인, 초기정신질환자)

 업무 프로세스

동 통합돌봄창구

⇒

안산의료복지사회적협동조합 방문의료전담스테이션

⇒

안산시 복지정책과

• 대상자 건강·복지욕구에 따른 지역사회자원제공

• 대상자 발굴 및 방문 진료 의료기관 연계

• 거동 불편 대상자 건강종합 케어플랜 및 관리계획 수립

• 방문진료, 방문간호, 방문재활

*  건강보험 재정 지원(수가산정 방식)

• 방문진료 의료기관 프로그램 운영비 지급

(매월 정산)



안산형 주치의 시범사업

 사업내용

프로그램명 프로그램 내용

방문진료
* 퇴원 후 거동불편 등으로 병원 내원이 어려운 대상자의 가정에 방문하여 진찰 및 합병증 예방, 질병관리 제공

* 전담인력 : 의사1인, 사회복지사 1인(초기 케어플랜 작성)

기초검진
* 최초 방문진료시 혈액 검사를 통해 대상자의 현재의 질병상태와 1년 후(혹은 사례종료시) 상태 변화 관찰을

위한 검사

케어플랜

* 방문진료팀이 기초 사정 후 사업 대상자의 건강 상태에 맞춘 케어 플랜 작성(건강, 주거환경, 지역사회연계 등)

* 전담인력 : 의사 1인, 간호사 1인, 사회복지사 1인, 물리치료사(작업치료사 등) 1인

* 매월 1회 전담인력 사례회의 실시(케어플랜 수정 가능) 

방문간호
* 상자의 가정에 방문하여 방문의사가 작성한 케어플랜에 의거 월 1회 이상 방문 간호사

* 전담인력 : 간호사 1인

방문재활
* 대상의 가정에 방문하여 방문의사가 작성한 케어플랜에 의거 월 1회~4회 한에서 물리치료 및 작업치료 등 제공

* 전담인력 : 작업치료사 1인



안산형 주치의 시범사업

 안산형 주치의 시범사업을 통해 얻은 변화들

- 의료급여대상자, 장기 입원환자 등 사회적 장기 입원 환자에게 내가 살고 싶은 집에서도 안정적으로

가래 흡인 지원, 섭식 지원, 호흡 상태, 복용 약물 종류 및 방법 등 퇴원 후에도 방문한 의료진에 의해서

안전한 재택 생활 가능(재입원 감소)

- 사업 대상자가 노인, 장애인으로 구성되어 있어서 성인 남자 장애인(심하지 않은 장애)들은 퇴원 후

가장 어려웠던 의료지원이 안산형 주치의 시범사업을 통해서 안전한 재택 생활 가능

- 사업 대상자에 대한 의사, 간호사, 사회복지사, 작업치료사가 하나의 다학제팀으로서 의료+보건+복지+

작업치료의 협업을 통해 사업 대상자가 재택 생활에서 겪을 수 있는 위험들을 의료 진단의 관점과 함께

다양한 직군의 결합으로 지역 사회의 사회적자본(인적, 물적 자원)을 연계하여 안전한 재택 생활 가능

- 보건복지부 요양보험제도과에서 2022년 재택의료센터 시범 사업 추진 방향(2021.12.21)을 통해

전국적인 사업 모형 추진(2022년 4개소 재택의료센터 지원, 국민건강보험공단과 협업)

- 경기도 재택의료센터 지정 및 지원 조례 제정(원미정도의원, 2021년) 



케어매니저 양성교육

 사업 개요

- 안산시 본오2동 도시재생 뉴딜 사업은 전국에서 유일하게 커뮤니티케어형-스마트돌봄서비스가 결합된

도시재생 사업

- 본오2동 내 도시재생 사업지역을 보니마을로 지정하여 보니마을 주민(노인, 장애인, 아동, 청소년, 임산부,

다문화가정 등)을 대상으로 환경적 도시재생 뿐만 아니라 커뮤니티케어가 가능한 스마트돌봄서비스를 제공

- 스마트돌봄서비스 대상자가 일반 주민(복지 서비스의 기준선 없이) 누구나에게 돌봄 서비스 제공

- 안산시 도시재생과와 2019년부터 안산의료복지사회적협동조합, 안산대학교 간호학과, 환경재단 등과

협업을 통해 보니마을을 전국 유일한 커뮤니티케어형 도시재생으로 국토부에 제출하여 선정

- 2021년 스마트돌봄서비스의 핵심 지역 주민 조직으로 케어매니저로 선정하여 안산시 도시재생과의

용역으로 총 14회기로 총 26명의 케어매니저 양성



케어매니저 양성교육

 케어매니저 양성 교육

- 교육 대상자 : 보니마을 도시재생 지역 주민 중 자격증 보유자(사회복지사, 간호사, 간호조무사, 요양보호사)

- 교육 내용 : 총 13회 54시간

프로그램명 세부 내용 비고

케어매니저
기초과정

1회기 - 우리가 건강의 주인 - 오리엔테이션, - 내 안의 의사를 깨우다, : 몸지도 3h

2회기 - 우리 함께 알아가요 1 - 우리가 건강의 주인, 참가자 소개, 털어놓기 3h

3회기 - 우리 함께 알아가요 2 - 건강체조, 건강나이체크 3h

4회기 - 케어매니저 개념 이해 - 케어매니저란? 3h

케어매니저
심화과정

1회기 - 우리가 건강의 주인 - 소양교육, 건강한 관계 만들기 4h

2회기 - 心身소통 방법론 - 건강체조 , 건강돌봄 체크리스트 4h

3회기 - 心身소통 방법론 - 건강체조, 마음산책 (소통카드) 4h

4회기 - 돌봄의 이해 1 - 만성질환의 이해, 건강관리 수칙 4h

5회기 - 돌봄의 이해 2 - 건강리더 유경험자, 돌봄 종사자, 통합돌봄 사례관리 4h

6회기 - 건강마을 조직화 , 사례탐방 - 건강소모임 활성화 조직화 사례(선진지탐방), 전주의료사회적협동조합 방문 4h

케어매니저
실습과정

1회기 - 케어매니저 활동 메뉴 - 활동 체크리스트, 유용한 자원 공유 4h

2회기 대상자 만나기
- 건강한 소통:인간관계지도, 어르신과 사전 방문 조율, 2인 1조(총 10조),
- 전담인력 동행 지도

10h

3회기
우리동네 탐구하기
수료식

- 복지자원 맵 만들기, 워크샵(코로나 방역 단계 맞춰 진행)
- 수료증

4h



케어매니저 양성교육

 케어매니저 양성 교육을 통한 변화들

- 교육 대상자(보니마을 도시재생 지역 주민 중 자격증 보유자(사회복지사, 간호사, 간호조무사, 요양보호사))가

케어매니저 양성 교육을 통해서 케어매니저 업무 능력 담보

- 자격증 보유자인 케어매니저 양성 교육 수료자에 대한 보니마을 지역 주민들의 신뢰도 향상

- 자격증 보유자인 케어매니저 양성 교육 수료자를 안산시 복지정책과 지역사회통합돌봄팀에서는 케어안심주택의

입주자들과 매칭하여 케어매니저로서의 역할 수행을 원하고 있고, 2022년부터 본격적으로 시행하는 보니마을 스마트돌봄

서비스에 케어매니저 양성 교육을 연 2회 실시하여 안산시지역사회통합돌봄선도 사업과 연계한 케어매니저 역할 수행

- 케어매니저 혹은 건강 리더 등 의료사회복지사회적협동조합에서 다양한 명칭으로 사용하여 현장에서 혼선에 따른

한국의료복지사회적협동조합연합회에서 노인건강돌봄지도사 민간자격증 등록(2021년)  전국 의료복지사회적협동조합에

서는 노인건강돌봄지도사라는 용어의 통일

- 추후 장애인 돌봄에 관한 민간 자격증을 등록하여 지역사회통합돌봄이 노인과 장애인으로 확대 시행 시, 의료복지사회적

협동조합에서 의료+보건+복지(돌봄)이 지역사회의 주민들과 함께 호흡할 준비



안산시 장애인 권익옹호 업소 ‘오소가게’



안산시 장애인 권익옹호 업소 ‘오소가게’



안산시 장애인 권익옹호 업소 ‘오소가게’

 안산시 오소가게 현황(2021년 12월 현재, 50개 업소 지정)

연번 업소명 업종 연번 업소명 업종

1 마을 상점 생활관 교육(서점) 14 안산연세안과의원 1차 의료기관

2 ㈜자연미감
교육업

15 비쥬얼메이커스㈜스튜디오 사진관

3 무의책방 16 토닥토닥괜찮아 카페 서점(카페)

4 루루태권도

문화체육

17 퍼펙트세탁소

세탁업5 센트럴 락 볼링센터 18 크린토피아(한양대점)

6 윤프로 골프아카데미 19 크린업24 반월역점

7 도자기마을 예작 20 남대문비전안경 안산점

안경점8 하늘정원 볼링장 21 그림플러스 안경원

9 안산이철형복싱교실 22 제일행복한 안경

10 파리바게뜨 초지역푸르지오점 베이커리 23 한대큰사랑약국
약국

11 초지한의원

1차 의료기관

24 모아약국

12
안산의료복지사회적협동조합

새안산한의원
25 조선갈비 선부점

음식점

13
안산의료복지사회적협동조합

새안산상록의원
26 이동고고갈비



안산시 장애인 권익옹호 업소 ‘오소가게’

 안산시 오소가게 현황(2021년 12월 현재, 50개 업소 지정)

연번 업소명 업종 연번 업소명 업종

27 부엉이 돈가스

음식점

40 나는카페

카페

28 고구려안산점 41 대동북카페

29 갈비이야기 42 투썸플레이스 고잔신도시점

30 집밥뚝딱안산원곡점 43 투엉클스

31 권가네횟집 44 바바카멜

32 숟가락젓가락 45 버거앤프라이즈안산본오점

33 이슈미용실

이미용

46 파파호두

34 신데렐라 헤어팜 47 협동조합마을카페 마실

35 더 예쁜머리 48 우리동네커피공장

36 홈스마일 이불 49 세븐일레븐(롯데캐슬점)
편의점

37 핑크라마

카페

50 미니스톱 안산예스점

38 나드오프

39 손커피연구소 안산본오점



감사합니다



Ⅴ. 토론



소아중증장애 건강관리를 위한
지역사회 자원의 유기적 연결 방안

임재영

경기도 지역장애인보건의료센터
분당서울대학교병원

[토론 ①]



대개 선천성, 아동기 또는 청소년기 발생 지체/뇌병변 장애인들은 생애 전 기간 동안 다양한 문제를 갖고

살아갑니다. 중증 뇌성마비, 선천성 척수 장애(Lipomeningmyelocele), 소아기 척수손상, 소아마비 환자

들이 대표적인 소아중증장애인으로 볼 수 있습니다. 상당한 경우에서 관절구축, 근위축 장애와 욕창, 요로

감염 등, 반복적이고 장기적인 합병증에 노출되게 됩니다. 특히 경직, 변형 등에 의한 만성 통증과 기능

장애로 성인기에 장애가 더욱 악화되는 경우가 많습니다. 장기적으로 일상생활 속에서 비정상적인 반복

동작에 의한 척추와 각 관절의 퇴행성 변화가 조기에 나타나고, 골다공증, 골관절염, 골절, 비만, 근감소증

등의 근골격계 합병증으로 인한 이차 장애가 커다란 건강 위협이 되고 있습니다. 이처럼 장애인들의 지연

성 장애 또는 이차 장애의 이환과 기존 장애의 악화를 방지 또는 완화하려는 노력은 장애인의 건강권

차원에서 핵심적 과제로 지속적이고 체계적인 대처가 절실한 상황입니다. 



하지만 장애인의 지연성 장애와 관련 기능저하, 장애 심화의 문제는 상당히 복잡하고, 만성적이며, 점진적

이든 급속한 것이든 진행하는 문제이기 때문에 관리하고 대처하기가 몹시 어렵습니다. 가능하면 가역적인

요소들을 조기에 찾아서 적절하게 관리할 수 있다면, 이상적이겠지만, 실제 장기 생존 장애인들이 적절한

의료서비스를 받지 못합니다. 개별적 증상과 징후에 따라 여러 일반 과를 찾아서 치료받지만, 대개 단편적

접근과 개별 문제의 해결에만 관심을 집중하게 됩니다. 그렇다 보니, 필요에 맞고, 문제에 부합한 적절한

치료와 관리를 받지 못하게 되는 경우가 흔합니다. 진료실에서 단편적, 일회적 치료로는 해결되지 않는

이차장애 문제들 때문에 어떻게 치료하고 관리해야 하나 고민이 늘어갑니다. 



또한 이차적 근골격계 문제들에 대해 제공되는 수술적, 비수술적 치료들이 때로는 효과적이지 않거나

오히려 예상치 못한 좋지 않은 결과를 초래하게 됩니다. 또한 그동안 급성기, 아급성기 치료와 기능회복을

위한 보건의료체계와 의료전달체계를 구축하는데 집중한 나머지 만성, 유지기의 장애인의 건강관리와

기능유지에 대한 보건의료적 관심과 지원체계는 상당히 미흡합니다.  또한 많은 소아중증장애인들은

돌봄과 사회적 지원에 사각지대에 놓여져 있습니다. 지역사회와 복지관 등에서 제한적인 재활서비스와

사회서비스 지원을 받고 있지만, 합병증, 동반질환에 대한 복합 관리 등 의료적 요구도가 높은 경우에 적

절한 서비스가 제공되고 있지 못합니다. 이 때 병의원 연계가 사례 별로 시도되지만, 연계에 어려움이 크고, 

보건의료 종사자들도 소극적으로 대처하는 경향이 있습니다. 또한 성인기에 접어들어 돌봄 제공자의

고령화, 자기 소진 등으로 돌봄 사각지대에 놓이게 됩니다.



어떻게 개선할 수 있을까요?

재활 영역에서 물론 급성기-아급성기 회복기 과정에 따른 대처도 중요하지만, 장기 생존자들의 만성적이

며 점차 진행하는 여러 지연적 장애 또는 지체 장애의 악화 등에 대해 조기 감지하고 적절한 중재를 시행

하며, 이후 주기적으로 모니터링을 하는 체계가 정립이 되어야 합니다. 이를 위해서 두가지 실현 가능한 해

결 방법을 제안하고자 합니다. 



첫째, 소아중증장애인의 장기적 문제들을 이해하고 관리할 수 있는 보건의료, 복지 인력이 양성되어야

합니다. 2017년 건강권법 발효 이후 지난 3년간 시범사업으로 시행하고 있는 장애인 건강주치의 제도가

소아중증장애인의 건강관리를 담당하는데 적합한 것 같습니다.  일반건강관리와 주장애 관리가 상호 협력

해서 장애 특성을 반영함과 동시에 지역사회 거주 장애인의 의료적 특성과 요구를 고려한 체계입니다. 

따라서 장애인 건강주치의와 장애인 건강코디네이터가 양성되어 지역의 소아중증 장애인들의 생애주기를

고려한 진료와 건강보건관리를 제공해 줄수 있다면, 장애인의 보건의료 문제를 해결하는 접근임과 동시에

장애인 건강주치의 제도를 활성화, 확산시킬 수 있어 서로 윈윈하는 접근이 될 것입니다. 장애인을 위한

평생 건강의 시발점이 될 것입니다. 또한 지역사회 중심의 보건의료, 복지 협업 모델로 의료복지사회적협

동조합(의료사협)의 활동이 점차 확대되고 있습니다. 의료사협의 장애인 건강 주치의, 방문의료, 취약계층

돌봄서비스 등의 활동들은 보건의료 복지 연계의 중요한 지역자원이라고 생각합니다. 



둘째, 현재 전국적으로 설립되고 있는 지역장애인보건의료센터의 고유 역할을 강화하는 것입니다. 현재

시행되고 있는 장애인 건강주치의 시범사업은 일반건강관리와 주장애 관리의 연계 부재, 다학제적 팀접근

의 부재 및 지역사회 자원연계 부족 등의 한계에 있습니다. 한편, 2018년부터 지역장애인보건의료센터가

지역 내 장애인의 건강보건관리를 위한 기관 간 서비스 전달체계 역할을 위해 간호사, 사회복지사, 치료사

등 다학제적 인력구성 형태로 설립되기 시작하여, 2022년 현재 전국에 14개 센터가 있습니다. 이러한 지역

장애인보건의료센터의 다학제적 역량을 활용하여 장애인 건강주치의 사업의 연계활성화를 통해 지역사회

보건의료 복지 자원의 유기적 연결이 가능해 질 것입니다. 



발달장애중심 건강서비스 지원연계를 위한
구축방안 및 기대점

유희정

서울대학교 의과대학 정신과학교실
분당서울대학교병원 정신건강의학과

[토론 ②]



자폐스펙트럼장애

자조기능과 사회적인 책임 완수 능력
일상생활 영위 기술

지적장애

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and statistical manual of mental disorders (DSM-5®). American Psychiatric Pub.

사회적, 감정적 상호교환성
비언어적 의사소통
관계를 맺고 유지하기

상동적, 반복적인 동작, 사물의 사용, 말
같은 것을 고집함, 융통성의 부족
제한되고 고정된 관심사



숫자로 보는 발달장애

2.3% (1 in 44)

01

240,866
02

32%
vs. 80%

1,437
억 원

자폐성장애유병율
(US, 2018)

국내 2.64% (2011)
지적장애 1.10% (US, 2014)

자폐성장애 28,678 (2019)
지적장애 212,188 (2019)

자폐성장애인 및 일반 성인
경제활동참여율(UK 2016)

국내 발달, 정신장애인
고용율 21.6% (2017)

자폐성장애 연간
사회경제적비용(2011)

미국 $268 billion (2015), 
$468 billion (2028)

12.6%
01

83.3세
02

자폐성장애 진단 후 등록비율
(SNUH, 2017)

한국인 평균 수명 (2019)
발달장애가 지속되는 기간

08

• 주 1 : 경제활동참가율(%) = (경제활동인구/15세 이상 인구) X 100

실업률(%) = (실업자수/경제활동인구) X 100

고용률(%) = (취업자수/15세 이상 인구) X 100

2 : 전체인구는 통계청 경제활동인구조사(2016년 5월) 결과로, 천명 단위로 공표하여, 본 자료에서는‘ 000’을 부여함.

• 자료：한국장애인고용공단, 「2016년 장애인경제활동실태조사」, 2016. / 통계청, 「경제활동인구조사(2016년 5월)」, 2016.

한 눈에 보는 2017 장애인통계 09

• 주 1 : “ 지체 외 신체외부장애”는 뇌병변, 안면장애이며, “ 시각 외 감각장애”는 청각, 언어장애를 의미. “ 정신적 장애”는 지적, 자폐성, 정신

장애이며, “ 신체내부장애”는 신장, 심장, 호흡기, 간, 장루· 요루, 뇌전증 장애를 의미함

2 : “ 수도권”은 서울, 인천, 경기, “ 광역시권”은 부산, 대구, 광주, 대전, 울산, “ 기타 시도”는 강원, 충청, 전라, 경상, 제주 지역, 세종특별

자치시(세종특별자치시는 전체인구와의 통계비교를 위해 기타 시도로 편입)

• 자료：한국장애인고용공단, 「2016년 장애인경제활동실태조사」, 2016.

1. 장애인 경제활동지표 총괄(15세 이상)

2. 장애인 경제활동지표 세부 현황(15세 이상, 2016)

성별 현황(%) 연령대별 현황(%)

장애유형별 현황(%) 장애정도별 현황(%)

<15세 이상>

장애인구와 전체인구의 경제활동상태 비교(%) 2016

<15 ~ 64세>

(단위 :명, %)

구 분
15세 이상

인구

경제활동인구 비경제
활동인구

경제활동
참가율

실업률 고용률
계 취업자 실업자

장애

인구

2014년 2,449,437 970,600 906,267 64,333 1,478,837 39.6 6.6 37.0

2015년 2,444,194 921,980 849,517 72,463 1,522,214 37.7 7.9 34.8

2016년 2,441,166 941,051 880,090 60,961 1,500,115 38.5 6.5 36.1

전체

인구

2014년 42,453,000 26,762,000 25,811,000 951,000 15,691,000 63.0 3.6 60.8

2015년 42,975,000 27,211,000 26,189,000 1,022,000 15,764,000 63.3 3.8 60.9

2016년 43,387,000 27,455,000 26,450,000 1,005,000 15,932,000 63.3 3.7 61.0

National Health Statistics Report, 2015; Kim et al., 2011; 보건복지부
등록장애인 현황, 2016; The National Autistic Society, 2016; 한국장애
인고용공단 고용개발원, 2017; Leigh JP and Du J, 
2015/spectrumnews.org; 국립재활원재활연구소, 2015



Advanced parental age인식의증가진단도구의민감성증가

Male: female: 3-4:1명/38명 (2.6%)

1 in 44 in 2021



법과 제도

• 발달장애인권리보장 및 지원에 관한 법

[법률 제12618호, 2014.5.20., 제정, 시행2015.11.21.] 

• “발달장애인의 의사를 최대한 존중하여 생애주기에

따른 특성 및 복지 욕구에 적합한 지원과 권리옹호 등이

체계적이고 효과적으로 제공될 수 있도록 필요한

사항을 규정”

• 성년후견제, 의사소통지원, 자조단체결성

• 형사, 사법절차상권리보장

• 복지서비스, 개인별지원계획

• 조기진단 및 개입, 고용 및 직업훈련, 평생교육, 기타 활동,

거주시설, 돌봄 등에 관한 지원

• 발달장애인지원센터, 거점병원 및 행동발달증진센터

• 장애인주치의제도 시범사업대상으로 선정 (2021)



• 발달장애를 가진 아동 ,청소년의 의학적 문제

• 뇌전증 (4~30%) 

• 소화기계 증상 (70%) 및 음식에 대한 과민성 (60%)

• 만성 수면문제 (22%)

• 과체중, 비만, 대사증후군

• 천식, 반복적인 바이러스 감염

• 치과, 구강 건강 문제

• 미국 연구: ASD를 가진 아동, 

청소년의 소아과 방문 OR 1.3-4.00

• 의학적인 처치 과정의 어려움

• 발달장애의 원인이 되는 뇌질환 및 유전자증후군과 동반 문제들

• 특히 자폐성장애가 unmet health care need의 비율이 높음
(Karpur et al., 2019)

과제 1.
의료서비스의
협력체계



• 지적장애의 동반질환
• 정신 및 행동장애(47.5%) > 신경계질환(21.5%) > 

관절염(14.1%) >간질환(13.9%) > 고혈압(12.8%) > 당뇨병(10.6%) > 

갑상선의 장애(7.6%) > 대뇌혈관질환( 3.9%) > 심장질환 (3.7%) > 

악성신생물 (2.1%) > 만성신부전증(0.6%) > 호흡기결핵(0.3%)  

• 자폐성장애의 동반질환
• 정신 및 행동장애(62.3%) > 신경계질환(14.6%) > 간질환(5.2%) > 

갑상선의 장애(2.9%) > 관절염(2.5%) > 당뇨병(2.2%) > 고혈압(1.2%) >

심장질환 (0.8%) > 악성신생물 (0.4%) > 호흡기결핵(0.1%), 만성신부전증(0.1%)  

2021 장애통계연보, Seo et al. J  Korean Assoc Soc Psychiatry Vol 25,



일반 인구 1인당 연평균 진료비 2018년 약 173만원
지적장애인은 약 293만원, 자폐성장애인은 약 141만원 국민건강보험공단 '2020 지역별 의료이용 통계 연보'



인천
인하대학교병원(2019.8.)

강원도 춘천
강원대학교병원(2019.8.)

충북 청주
충북대학교병원(2019.8.)

강원도 원주
연세원주세브란스
기독병원(2019.12.)

서울
한양대학교병원(2016.8.)
서울대학교병원(2019.10.)

경기도 성남
성남의료원(2021.6.)

전북 전주
전북대학교병원(2019.8.)

부산
양산부산대학교병원(2016.8.)
부산 온종합병(2021.6.)

• 중앙/지역 발달장애인 지원센터

발달장애인 지원 기관(2021년 12월 기준)

가. 거점병원

• 발달장애인의 특성과 욕구를 고려한 의료접근성 제고

• 문제행동의 원인이나 개입과정에서 발견된 질환의 치료 지원

나. 행동발달증진센터

• 자해·공격 등 행동문제를 보이는 발달장애인에 대한 행동치료지원

계획 등의 수립과 그에 따른 지원

• 행동문제 중재 등 관련 가족, 발달장애인 관련 교육·복지시설 등

종사자에 대한 교육

• 행동치료지원 전문가 양성 및 전문 연구



과제 2. 
생애 주기별 지원

• 독립적인 생활의 일부로서의 건강관리

• Obesity, metabolic disease

• Underlying neurological conditions

• 성인기 이후의 문제에 대한관심이 필요

• 노화의 과정에 대해잘 알지 못함.

• 발달장애의 발병 원인과 관련된

공공의료 영역의 오해(ex, vaccination)

• 확장되는 정책의 적용 방향 설정

• 발달장애 거점병원

• 장애인 주치의 제도

http://www.people.com/article/donald-triplett-first-ever-autism-case, Dornald Triplet 

http://www.theatlantic.com/magazine/archive/2010/10/autisms-first-child/308227

http://www.people.com/article/donald-triplett-first-ever-autism-case


• 일반 인구의 일반건강검진 수검률: 2016년 77.8%, 2017년 78.6%    

• 지적장애인, 자폐성장애인의 수검률: 각각 57.1%, 73.1%

• 일반 인구의 생애전환기건강진단 수검률(40세·66세 대상): 2017년 79.8%

• 지적장애인, 자폐성장애인의 수검률: 각각 51.0%, 52.6%

• 암검진, 구강검진도 비슷한 경향

출처 : 국민건강보험공단, 건강검진 통계 연표)



과제 3. Evidence-based practice

• Complementary-alternative medicine

• 각종 식이요법과 보조제



과제 4.
일상에서의
장벽들

• 의료기관의 물리적 접근성 vs. 발달장애에 대한 의료인의 이해

• 개별 차이에 대한 고려

• Sensory sensitivity

• Anxiety 

• Hyperactivity 

• Media influence

• 사보험 가입 조건의 장벽

• 교육 현장에서의 이해와 지원



Summary
발달장애인의
건강서비스

- 기대하는 역할

• 발달장애에 관심을 가져 주세요!

• 발달장애인의 의료서비스에 포함되어야 할 내용

• 장애의 원인이 되는 기저 질환

• 공존하는 의학적, 신경학적 질환

• 가족과 보호자가 느끼는 barrier에 대한 지원

• 생활 습관 관리, 예방적 차원의 개입

• 중증장애인의 건강관리

• 건강 검진 시스템 활용에 관한 지원

• 근거 없는 보완대체의학으로부터 환자와 가족을 보호하기

• 노후의 삶에 대한 관리 및 의료 시스템

• 거점병원 및 발달장애인 지원센터와의 효율적 연계

• 장애인 주치의의 역할: 주장애 vs. 의학적 장애



감사합니다



지역사회 기반 보건의료·복지 네트워크
구축을 위한 과제

신은경
단국대학교 사회복지학과

[토론 ③]



International Classification of Functioning, Disability, and Health, World Health Organization, Geneva, 2001 

Framework 
of  ICF

Health condition
(Disorder or Disease)

Body Functions
And Structure

Activity Participation

Environmental 
Factor

Personal
Factor

질병과 장애에관한 Biopsychosocial Model : ICF frame



International Classification of Functioning, Disability and Health

Ref) http://www.who.int/hrh/news/2014/hrh_icf_framework/en/



Ref) http://icf.ideaday.de/en/page39042.html

질병과 장애에관한다차원적 접근



Ref) http://icf.ideaday.de/en/page22423.html

질병과 장애에관한다차원적 접근



지역장애인보건의료센터 중심의 장애인건강보건관리 체계



출처 : 2020년 공공부문 사례관리연계협력업무안내서.사회보장정보원 사례관리지원센터·보건복지부



병원

보건소

지역장애인
보건의료센터

지역사회재활협의체

보조기기
센터

지역사회중심 재
활사업

장애인
건강주치의

찾아가는
보건복지서비스

(읍면동)

희망복지
지원단

(시군구) 장애인복지관
IL센터

직업재활시설
고용지원기관

주거복지센터

사회적
경제조직

장애인활동지원
장애아동발달재활

노인요양
서비스

지역사회보장협의체

중증장애인
통합사례관리

도구

협력의
필요

협력 사례 및
모형 도출의 필요

지역보건의료전달체계 지역사회복지전달체계

출처 : 신은경외. 2020. 지역사회장애인의통합사례관리모형개발연구. 보건복지부 장애인정책과. 



민관의 역할

보건
의료
센터

공공

지역사회 돌봄 및 복지 서비스 제공

장애인 건강증진 및 재활을 위한 예방차원의 홍보 교육

이용자의 욕구에 따른 주 사례관리 기관 역할

지역 사회 조직화 및 돌봄망 구축

보건소
CBR

민간

지역사회 복지전달체계의 intake & 사례발굴

지역보건의료전달체계로의 의뢰

서비스 공급량 파악

자원정보수집과 관리

지역사회보장협의체

통합사례관리 : 서비스 조정

지역보건의료 전달체계 intake & 사례발굴

지역사회복지전달체계로의 의뢰

관할 지역 내 장애인이 이용할 수 있는 보건의료 자원에 대한 정보 및 공급량 파악

검진. 재활과 관련된 직접 의료 서비스 지원

지역사회 재활협의체

통합사례관리 : 서비스 조정

지역보건의료 전달체계 intake & 사례발굴

건강관리 지원 및 치료서비스

지역사회 복지전달체계로의 의뢰

검진. 재활과 관련된 직접 의료 서비스 지원

장애인 정신보건 사업
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통합사례관리 모델(복지에서 보건으로) 

의뢰선별지 지역사회재활협의체 보건의료 서비스 연계 지역사회재활협의체 지역사회보장협의체
희망복지지원단
읍면동 복지서비스

장애인복지관, IL 센터, 장애인
활동지원, 장애아동발달재활,
주거복지센터, 노인요양서비스,
사회적 경제조직

병원, 장애인 건강주치의,
보조기기 센터, 보건소 CBR,
지역장애인보건의료센터

평가지와 계획서 활용

사례발굴
& intake 

보건. 의료 의뢰

통합사례관리
욕구사정 1
기본형

서비스 제공

통합사례관리
욕구사정 2
심화형

의뢰선별지

서비스 제공

보건소 CBR 혹은

지역장애인보건의료센터로

다시 돌봄의 필요가 있는 경우
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통합사례관리 모델(보건에서 복지로) 

의뢰선별지
희망복지지원단
읍면동 복지서비스

복지 돌봄 서비스연계 지역사회보장협의체 지역사회재활협의체
보건소CBR

지역장애인보건의료센터

장애인복지관, IL 센터, 장애인
활동지원, 장애아동발달재활,
주거복지센터, 노인요양서비스,
사회적 경제조직

평가지와 계획서 활용

사례발굴
& intake 

복지, 돌봄의뢰

통합사례관리
욕구사정 1
기본형

서비스 제공

의뢰선별지

통합사례관리
욕구사정 2
심화형

서비스 제공

희망복지지원단

읍면동 복지서비스 팀

심화형 욕구 사정 후 서비스 제공

병원, 장애인 건강주치의, 보조기
기 센터, 보건소 CBR, 지역장애인
보건의료센터

평가지와 계획서 활용

다시 보건의료의 필요가 있는 경우
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